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Samhillsklimatet har hardnat. [ Vi
Den 26 maj dr det tdnkt att
regeringens proposition om
personlig assistans ska upp

for beslut i riksdagen. Jag och
manga med mig kdnner oro infor
framtiden.

Vi har redan sett hur ménnis-
kor har blivit av med den livs-
nodvéindiga assistansen. Hans
Ytterbergs utredning, om huru-
vida otillgéinglighet bor ses som
diskriminering, ir klar sedan
nagra manader tillbaka, men
den halls hemlig. Varfor? Ar det
sé att innehéllet i den inte faller
regeringen i smaken?

Om du har lang erfarenhet av
vad det innebér att kdmpa for
sina rittigheter da tror jag att du
kommer att ha glidje av att 14sa
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8 Funkishumor

Funktionshindrade i humorsammanhang kan ge en besk eftersmak.
Nastan alltid beskrivs funkisen som en l9jevackande figur som man
skrattar at. Men ibland skrattar publiken med karaktarerna. Timmy

i South Park och rollfigurerna i TV-serien Cast offs &r nagra exempel.

15 Freakshows

999 Eyes Freakshow vill fira genetisk mangfald och ta tillbaka ordet
freaks. Dokumentarfilmen om den amerikanska showen ar hett om-
debatterad. Vissa tycker att freakshow &r exploatering, men artisterna
papekar att de &r med av egen fri vilja och njuter av att sté& pa scen.

15 Svart att fa adoptera

Handlaggare stoppar ofta rorelsehindrade som forsoker adoptera
med hanvisning till deras funktionshinder. Okunskapen och god-
tycket ar stort berattar Ninnie och Annika som fatt bada fatt avslag
pa en adoptionsansokan.

Berg. Kanske ses vi,ien "peer- i - Synskadade ska ocksa kunna ta del av ren nonsens, snusk och
support™-grupp, till hosten och Rt % andra oférﬁkémdheter, sager Joakim Forsgren som dversatt klotter
delar vara erfarenheter med var- ; : pa toalettvaggar till punktskrift.
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av Kristoffer Dahl
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ARRH, LAT 055 PLUNDRA, SKoVLA OCH RGVA... MEN VI
MRSTE VANTA PR MIN NYA PROTES. HIALPMEDELS-
CENTRALEN HAR TvA MANADERS VANTETID. =/
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ENLIGT FORSAKRINGSKASSAN FAR JAG HA EN INKOMST
PR HBGST 300 DUBLONER . JAG FaReSLAR ATT VI SLAR

TiLL MoT ETT FARTYG MED MINDRE VARDEFULL
- LAST.

... SA BISTANDSBEDGMAREN SKA INSPEKTERA SKEPPET
NEGON GANG UNDER JANUARI ... DA MASTE VI LIGGA |
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LAKARBESBK OcH MBTET MED HEMTOJANSTEN 7
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Fler forlorar assistans

Forsakringskassans nitiska réakning av minuter far stark kritik.

ANTALET PERSONER SoM forlorar sin
assistansersittning pa grund av
den nya bedéomningen av grund-
laggande behov berdknas oka
under 2010. Déarfor later Forsak-
ringskassan alla som forlorar sin
assistansersdttning fa upp till tva
manader pa sig innan beslutet
verkstills, sager Tomas Sundberg,
verksamhetsutvecklare pa Forsik-
ringskassan.

— Personen kan behova tid for att
ordna en ny bostad, ordna kontak-
ter med kommunen eller séiga upp
assistenter. Hittills har beslutet
tritt i kraft det kommande ma-
nadsskiftet.

Det har riktats stark kritik mot
Forsikringskassans hallning att
rakna minuter vid bedémningarna
och att enbart ridkna integritets-
kénsliga delari de grundlédggande
behoven nir det ska avgiras om en
person nar upp till de 20 timmar
per vecka som krivs for att fa as-
sistansersittning.

Den nya héllningen innebér
exempelvis att den som sjilv kan
fora mat till munnen inte har ett
grundlaggande behov i matsi-
tuationen. Kritik mot detta har
riktats fran Socialdemokraterna,
Folkpartiet, Miljopartiet, Vanster-
partiet och Moderaterna. Tomas
Sundberg kommenterar:

— Alla kan ha asikter om hur
vi tolkar lagstiftningen, men i
forvaltningsdomstolarna har flera
domar nu stédrkt var syn pa grund-
ldggande behov.

Kravs det ett fortydligande i lagstift-
ningen for att ni ska andra hallning?
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- dJa, nir det giller grundlig-
gande behov dr det s4, eftersom
vi fatt stod 1 Regeringsritten for
att grundlaggande behov ska vara
néra och integritetskinsliga.

Kan man tolka orden fran politikerna
som vackra ord infor valet och att
man kritiserar en sak men inte gor
nagot at det?

— Det kan jag inte kommentera.

I propositionen fér regeringen
Aven ett resonemang om “andra
personliga behov”, och vill ge
Forsdkringskassan i uppdrag att
titta pa dessa. Tomas Sundberg
vilkomnar ett sddant uppdrag.

?

lagstiftningen”

I propositionen talas det om att
byta begreppet “andra personliga
behov” mot ett nytt begrepp.
—dJaiLSS-kommitténs slutbe-
tidnkande firdes ett resonemang
om att istédllet tala om “behov av
hjilp vid aktiviteter i samband
med boende, delaktighet i sam-
héllslivet, egenvéard eller i sér-
skilda situationer” och att tiden
ska vara knuten till preciserade

OLOHdHHGLSI Q104

Alla kan ha asikter
om hur vi tolkar

aktiviteter. I propositionen séiger
dock regeringen att det dr oklart
vad begreppet aktivitet star for och
man vill inte féresla nagra forédnd-
ringar i dagslédget.

Kan det innebéra att assistans-

tiden vid andra personliga behov

kan komma att beraknas efter ren
aktivitetstid och inte inbegripa tid dar
assistenten ar till forfogande?

—Jag tolkar det som att LSS-
kommittén vill att behoven ska
knytas till en aktivitet. Reger-
ingens uttalande i propositionen
tolkar jag som att man inte &r mo-
gen att genomfora detta dnnu. Vi
tycker det vore bra om politikerna
ar tydliga hér, till dess har vi ingen
annan syn pa andra personliga
behov dn den vi haft hittills.

Fram till mars 2011 ska
Socialstyrelsen tillsammans med
Forsdkringskassan utveckla ett
behovsinstrument for bedémning
av personlig assistans. Instrumen-
tet skulle ha tes-
tats pa atta lokala
forsdkringscentra
under varen 2010
men testningen
stoppades efter
kritik fran brukar- och handikapp-
organisationerna. Tomas Sundberg
séger sig inte veta nér arbetet med
instrumentet kommer iging igen.

— Det ar Socialstyrelsen som
haller i detta, men tanken med
instrumentet var att rikna minu-
ter for den sokandes alla behov och
rédkna samman tiden, sidger Tomas
Sundberg.

Kenneth Westberg



KONFIDENTIEL LT

Regeringen vill
oka tystnadsplikten

Dagens juridiska oklarhet ska redas ut.

DET RADER STOR OKLARHET om anstilldas
tystnadsplikt i Lagen om assistans-
ersittning, LASS. Socialstyrelsen
anser att bestdmmelserna om lex
Sarah i Lagen om stid och service
till vissa funktionshindrade, LSS,
inte giller 1 LASS. Enligt Staffan
Olsson, forfattare och foreldsare i
fragor om tystnadsplikt och sekre-
tess, innebar detta att samma sak
bor gilla for bestimmelserna for
tystnadsplikt.

, , Jag kanner bara
till en fallande

dom enligt LASS.”

Regeringens forslag att LASS
blir en del av Socialforsikringsbal-
ken skulle dock leda till att tyst-
nadsplikt gilleri all assistans.

— Min uppfattning, och dven Soci-
alstyrelsens, dr att den stringa
socialtjanstsekretessen inte giller
insatser enligt LASS. Men fragan
dr omstridd och jag vet andra
jurister som hivdar tvdrtom: att
LASS ér en i forhallande till LSS
underordnad lag som framst avser
ekonomiska foérhallanden. Jag ar
inte jurist och fragan &r svar.

Vad far det for konsekvenser att laget
ar oklart?

—Att anmdalningar enligt lex
Sarah och pastadda brott mot tyst-
nadsplikten i LASS-verksamhet
inte har lagstdd. Samtidigt tror jag
att de flesta utforare i enskild eller

kommunal regi har trott och tror
att det finns ett sadant lagstad.
Hur anser du att man ska betrakta
domar dar personer domts for brott mot
tystnadsplikt i verksamhet inom LASS?
—dJag kinner bara till en fdllande
dom enligt LASS och den giller en
personlig assistent i kommunal
verksamhet i Skane som i slutet av
1990-talet domdes till dagsbiter
for ett tystnadspliktsbrott. I den
domen diskuteras inte alls fragan
om huruvida tystnadsplikt
gillde enligt LASS.
Regeringen foreslar i
en proposition att LASS
ska bli en del av Social-
forsdkringsbalken och
att det déar skrivs att alla regler
i LSS ska giallai den verksamhet
som idag bedrivs via LASS. Lag-
stiftningen foreslas borja gélla 1
januari 2011.
Vad innebar det for tystnadsplikten i
personlig assistans att LASS blir en
del av Socialforsakringsbalken?
—Att tystnadsplikten giiller all
assistans, oavsett om den utfors
enligt LSS eller LASS. Men det dr
problematiskt att fragan om att
tystnadsplikten nu ska gilla for
assistans enligt bada lagstiftning-
arna inte har ndmnts med ett enda
ord i propositionen. Man kan tycka
att denna viktiga fraga hade fortja-
nat att i alla fall ndmnas i och med
att den nu regleras.
Kenneth Westberg
Las mer pa assistanskoll.se

IvAIdd 10104

Erik Ljungberg ar grundare till
www.fulldelaktighet.nu

Ny blogg
infor valet

TOLV FORFATTARE, ALLA tongivande
inom den svenska handikapp-
rorelsen, ska varje dag fram till valet
blogga om hur det ar att leva med en
funktionsnedséttning i dagens Sver-
ige. Pa fulldelaktighet.nu presenteras
verkligheten ur ett funktionshinder-
perspektiv, helt utan sotma. Erik
Ljungberg fran Goteborg ar grundare
till bloggen:

- Vara fragor har hamnat langst
ner pa politikernas prioriteringslista
och det ar hog tid att andra pa det
nu, sager han.

Media kan vara en bra plattform
men dven dar finns det problem.

- Vi framstélls séllan som vanliga
manniskor. Den bild som visas av
oss ar ofta som offer eller hjalte.

Under Aimedalsveckan ar det
ténkt att representanter ur alla poli-
tiska partier ska ges utrymme for att
blogga om vad de tanker gora for att
forbattra villkoren for personer med
funktionsnedsattning.

- De ska se det som en ynnest att
fa mojlighet att blogga pa fulldelak-
tighet.nu. Jag hoppas fa nagra val-
|6ften skrivna svart pa vitt som de
sedan haller, sdger Erik Ljungberg.

Sari Nykvist
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- Om man inte fick skamta om
- funktionshinder skulle det i
~ sig vara diskriminering.
- Léds om Timmy i South Park
- och lyteskomik under antiken.

- Och om freakshowartisterna

som séger sig vilja fira den
-' genetlska mangfalden '



TEMA: HUMOR

Timmy i Southpark blev dverldgsen vinnare nar funkisar fick rosta fram den mest populéra karaktdren med funktionshinder pa teve.

Funkisen i
humorvariden

Fran en lojevackande person att tycka synd om till Timmy i Southpark,
som ar rolig utan att forlora sin vardighet. Herman Grafstrom tar en titt

pa funktionshinder i humorns varld.

2005 HOLL BBCS FUNKISPORTAL OQuch en omristning for att
fa fram den mest populira karaktiren med funktions-
nedséttning pa teve. P4 andra plats kom den snustorra
kryckanvindaren Dr Weaver fran sjukhussapan ER,
men overldgsen vinnare blev Timmy fran den ameri-
kanska animerade serien South Park. Detta var saker-
ligen en 6verraskning fér manga, men knappast for te-
vetittaren som f6ljt South Park och insett att det finns
en tanke bakom vansinnet.

Timmy sitter i rullstol och kommunicerar genom att
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sdga sitt namn i olika tonhdgjd. For att forsta hur fun-
kisar sjdlva kan rista fram honom som vinnare i en
popularitetstavling kan det vara bra med en bakgrund
till funkiskaraktérer pé film och teve. Professor Colin
Barnes vid universitetet i Leeds forskar pa bland an-
nat funktionsnedséttning och kultur. I "A Legacy of
Oppression: A History of Disability in Western Cultu-
re” hidrleder han allménhetens syn pa funkisar till de
gamla grekerna. Han menar att det antika, forngrekis-
ka samhéllet, som ofta ses som det moderna och demo-



kratiska samhiéllets vagga, 1 sjélva verket byggde pa
slavarbete och fortryck. De medborgerliga fri- och rét-
tigheterna gillde bara vuxna, fullt friska mén. Kvin-
nor, personer med funktionsnedsdttningar och icke-
greker ansags underldgsna. Staten formades kring de
fysiska idealen och Barnes talar om en besatthet av
det perfekta. Ndr det forna Grekland sedermera infor-
livades i Romarriket féljde synen pa funktionsnedsétt-

, Funkisen som objekt,
ofta hjalplés och

tafatt, som ett offer for

olyckliga omstandigheter.”

ningar med. Under gladiatorspelen fick kortvixta och
blinda strida mot kvinnor och djur som underhéallning
for massorna.

Denna dystra och nedvirderande syn pa funktions-
nedsittning menar Barnes kom att genomsyra den
judisk-kristna viardegrund som vart moderna véister-
léndska samhaélle bygger pa. 1700-talets filosofiska
stréomningar, med upplysningstid och utilitarism for-
battrade inte situationen for funkisar, utan spéddde pa
tidigare fordomar. Det #dr hir begreppet “disability”,
handikapp, véaxer fram. Kristendomen fick dock efter-
hand en tydligare inriktning pa vilgérenhet och var-
dande inom institutioner. Bilden av funkisen i media,
menar Barnes, star foljaktligen pa en grund av ett an-
tikt synsétt dér idealet var det fysiskt perfekta och en
kristen bild dar funkisen 4r nagon att tycka synd om
och varda. I den traditionella formen av funkishumor
drrollen for personen med funktionsnedsittning ocksa
uteslutande en lgjevickande varelse. Barnes ndmner
Shakespeares impotente och ondskefulle Rikard III
savil som hovnarrar och freakshows.

DET AR | DEN HAR TRADITIONEN mycket av dagens funkishu-
mor lever kvar. Funkisen som objekt, ofta hjalplds och
tafatt, som ett offer for olyckliga omstidndigheter. Ofta
handlar det om fysisk humor och slapstick. Exemplen
pa dessa karaktérer pa film och teve dr manga: Micha-
el Palins karaktir Ken i A fish called Wanda som stam-
mar, Gene Wilder och Richard Pryor spelar dév respek-
tive blind 1 filmen See no evil, hear no evil och sa vidare.
Hos samtliga ligger vikten pa funktionsnedséttningen
och de tillkortakommanden den medfér. Deras funk-

tionsnedséattning gor att de klantar till det, kAmpar for
att fa fram orden eller ramlar ner fér en trappa.

Och kanske skrattar vi. Men oftast ger den hir ty-
pen av funkisportrétt en besk eftersmak. Ett exempel
dr komediserien Family Guy dér vi méter Joe Swan-
son, en rullstolsburen karaktdr som lever familjeliv
och arbetar som polis. Serien dr ofta mycket rolig, men
det kidnns att am- B 2
bitionen att chocka
och provocera gor
att man tar enkla
genvigar. Skdmten
som kretsar kring
Joe gor ofta poénger
pa traditionella for-
domar om funkisar.
Joe blir malet for
sd manga impotens-, inkontinens- och kinselbortfalls-
skadmt att det till slut blir ganska trottsamt.

Men Timmy &r inget offer. Han ar konstruerad pa
samma sitt som alla andra barn i South Park, fast med
andra fysiska forutsédttningar. Serien bérjade sdndas
1997 och handlar i korthet om en grupp killar pa en
lagstadieskola i ett litet samhaélle i Colorado. Det blev
snabbt tydligt att South Park inte liknade nagon an-
nan komediserie. Barnen i South Park pratar ndmli-
gen till stor del som
nioaringar faktiskt
gor, inte som deras
foraldrar  hoppas
att de pratar. Hand-
lingen i ett avsnitt |
borjar oftast i en
relativt realistisk
hindelse, men urar-
tar sa smaningom i
bisarra dventyr. De
dmnen som tas upp
har ofta koppling till aktuella hindelser, tillskruvade
med absurd humor.

Seriens skapare, Trey Parker och Matt Stone, anvén-
der barnen i South Park for att kommentera och ofta
kritisera samhillets maktstrukturer och kulturella
fenomen. South Park har under aren tagit upp manga
kontroversiella imnen och aldrig ryggat for att trampa
nigon pa tarna. Michael Jacksons fordldraskap, Tom
Cruises Scientologikyrka och Tiger Woods otrohets-
skandaler skildras utan hdmningar pa en halvtimme

st offs.

Glee.
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och reaktionerna fran forildragrupper och moralvak-
tare kommer alltid som ett brev pa posten.

FUNKTIONSNEDSATTNINGAR HAR avhandlats pa samma
hiamningslosa sétt i ett flertal avsnitt och oftast star
Timmy och kompisen Jimmy i centrum. Jimmy anvén-

, Att undanta funkisar
fran humor skulle
bara vara en ytterligare ute-
stangning fran samhallet.”

der kryckor och stammar kraftigt, men dr dnda sko-
lans mest populédra komiker. I South Parks virld, dar
tonen dr himningsldst ra, 4r barnen jamlikar och fun-
kisarna later sig aldrig kuvas eller mobbas. I avsnittet
Krazy Kripples startar Jimmy och Timmy en klubb for
funkisar och hamnar omgéaende i ett blodigt krig mel-
lan South Parks valdsammaste kriminella gidng. Det
ar roligt, provocerande och fyllt av svart humor, men
Timmy och Jimmy forlorar aldrig sin vardighet.

HUMOR AR SUBJEKTIVT och man maste naturligtvis kun-
na skdmta om funktionsnedsattning. Vi har en ovér-
derlig yttrandefrihet som ger komiker stort spelrum.
Att undanta funkisar fran humor skulle bara vara en
ytterligare utestdngning fran samhillet. Samtidigt
maste man haiatanke att manga funkisar lever under
svara forhallanden, som medlemmar i en sys-
tematiskt diskriminerad grupp. Fragan om
vad som ytterligare skadar en redan
stereotypisk mediabild &r central.
Det arsvartatt se hurlyteskomik
nagonsin skulle vara acceptabel.
Bra funkishumor kréver inte att
upphovsmannen ar funkis sjély,
diaremot krivs kunskap, efter-
tanke och en hel del fingertopps-
kansla. Foljaktligen fungerar
komedigeniet Ricky Gervais
funkishumor i The Office
och Extras, medan forsé-
ken i1 TV4:as Parlamentet
blir ungefir lika roliga som
ett gallstensanfall.

Pa senare ar kan man se en
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Stammande Ken i A fish called Wanda.

liten ljusning i mediebilden av personer med funk-
tionsnedsittningar. I vissa fall tycks perspektivet ha
forflyttats, blivit mer nyanserat och aningen djupare.
Den modernare synen pa funktionsnedséttning inom
komedin innebér att man som askadare skrattar at de
faktorer som péaverkar livet for en person med funk-
tionsnedsittning, snarare én at funkisen sjalv. Detta
kriver forstas att tittaren forst fors in funkisens varld.
Den roliga och vilskrivna brittiska serien Cast Offs
uppnédde detta, bland annat genom att rollsatta ska-
despelare med funktionsnedsittningar.

ETT ANNAT EXEMPEL dr den Golden Globe-belonade teve-
serien Glee. P4 ytan ér den en ganska konventionell
high school-serie med musikaliska inslag som kret-
sar kring skolans sanggrupp. Gruppen leds av Will
Schuester, spelad av Matthew Morrison, som lider av
akut politisk korrekthet. Alla som siker far vara med
i sanggruppen, vilket leder till att den samlar nagra
av skolans mest utstétta elever. Bland dem finns Artie
Abrams, spelad av Kevin McHale, som ér rullstolsbu-
ren. Trots att Glee stundtals faller i klichéféllor tar den
upp funkisfragor ur ett mer modernt perspektiv @n de
flesta serier. Arties frustration riktas mot avsaknaden
av ramper i skolan, sidrlésningar och otillgédnglighet.
Hans vinner i sanggruppen tycker inledningsvis att
han dr besvérlig, men till slut inser de att problemen
inte ligger i funktionsnedsittningen. Fokus hamnar
istéllet pa de fysiska hinder som gor att Artie inte har
full tillgdnglighet. Ndr hela gruppen framfor sang- och

dansnummer i rullstol blir symboliken kanske
overtydlig, men budskapet kommuniceras ef-
fektivt till tevetittaren.

Funkiskaraktiren i media dr till stor del
fortfarande fast i fordomar som dr mycket
gamla, enligt Colin Barnes rent av antika.
Pa senare ar har dock representationen
blivit bittre, fler duktiga skadespelare dn

tidigare med egna funktionsnedséttningar
far roller. Och inom funkiskomedin kan
man se en forflyttning fran fokus pa sjilva
funktionsnedsittningen till att kommen-
tera och problematisera samhillets at-
tityder till funkisar. Detta gor det ocksa
ldttare for askadaren att skratta, inte
nodviandigtvis at funkisen sjilv men at
fysiska hinder och férdomar.
Herman Grafstrim



FREAK

Samantha X och Hummerflickan i den amerikanska gruppen 999 Eyes Freakshow.

TEMA: HUMOR

SHOW

Artisterna i 999 Eyes Freakshow ar funktionshindrade som inte langre vill
gomma sig. Istallet sager de till publiken: Stirra sa mycket ni vill!

FREAKSHOW SOM UNDERHALLNING har gamla anor. De for-
sta forestdllningarna, pa cirkusar och marknader,
dék upp redan pa 1700-talet och det kom att drgja till
1930-talet innan freakshowen dog ut. Nu verkar den
emellertid, till mangas forvaning, vara pa vig tillbaka.
En anledning till det nyvickta intresset kan vara ny-
cirkusen som dok upp i Frankrike pa 1980-talet och
visade upp en rad alternativa artister och framtrddan-
den. Nycirkusen har sedan dess vixt i popularitet och
dess akrobater, jongldrer och fakirer representerar det
avvikande och det som skiljer sig fran normen.

I dokumentiren The Last American Freak Show re-
ser filmaren Richard Butchins tvirs igenom USA till-
sammans med medlemmarna i 999 Eyes Freakshow.
Butchins har sjilv en funktionsnedséttning och genom
hans nirgangna kamera och personliga anslag lér vi
kinna personerna bakom fargstarka artistnamn som

Jackie den halva kvinnan, Hummerflickan, Elefant-
mannen och Dame Demure den dansande dvérgen. De
dr personer med funktionsnedsdttningar som, enligt
dem sjdlva, inte ldngre vill gdmma sig eller forsoka
passain,

999 EYES SAGER 516 vilja fira genetisk méangfald och ta till-
baka ordet freaks. Artisterna upptrader pa sina egna
villkor och deras framtridanden utgors till stor del av
personliga beriittelser och dialog med publiken. Filmen
visar ocksa pa ett tydligt sétt att medlemmarna i freak-
showen spelar roller och skapar en annan identitet pa
scen. Det illustreras tydligt nir Black Scorpion, Hum-
mermannen, plotsligt maste lamna séllskapet for att
Aterga till sitt vanliga jobb. Illusionen bryts och nér han
lémnar turnébussen med sina resvéskor dr han ateri-
gen en helt vanlig man med funktionsnedséttning.
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1 SLUTET AV FILMEN forsiéker Richard Butchins samman-
fatta sin syn pa freakshow, men finner fragan alltfor
svar for att ge ett entydigt svar. Han forstar artister-
nas motivation, att kunna styra éver en situation nir
de blir stirrade pa, men tycker samtidigt att freakshow
dr exploatering. Jackie séger i ett avsnitt av filmen att
hon ser all form av underhallning som exploatering,
oavsett artistens fysiska forutsédttningar. Att sta pa
scenen &r hennes eget val och att det 4r nagot hon #ls-
kar att gora. Och visst ligger det en motsittning i att &
ena sidan efterlysa fler funkisar i media och pa teater-
scenen och 4 andra sidan férdéma freakshowen, i alla
fall i den form 999 Eyes framstiller den.

KANSKE AR FILMENS stirsta behallning att se gruppen av
personer med funktionsnedséittningar leva det bitvis
stokiga turnélivet. Férutom en buss som drivs med
atervunnen frityrolja och stindigt gar sénder priglas

Man star pa scen
och séger: stirra
sa mycket ni vill.”

turnén av rockstjarneliv med vilt festande, fylla och
polisingripanden. Det blir den ultimata utmaningen
av den traditionella bilden av personer med funktions-
nedséttningar, nagot som &r vilbehdvligt och kontro-
versiellt. Nar filmen skulle visas pa en filmfestival for
filmer med funktionshinderstema i London 2008 fick
BAFTA, den brittiska film- och teveakademin, kalla

Historiska Freakshowbilder

Dokumentéren om gruppentoppades i en filmfestival for filmer
med funktionshindertema. Den ansags olamplig och stdtande.

fotter och stéllde in visningen. Filmen ansags stotande
och oldmplig och istéllet visades en film av en icke-
funktionshindrad regissér med icke-funktionshindra-
de skadespelare.

Att de medverkande njuter av att sta pa scen och av
att leva turnéliv rader det inget tvivel om. Men dven
om man vill skapa en ny mening for freakshow och ta
tillbaka ordet freaks har begreppen en negativ klang
som #r djupt rotad. Fragan om 999 Eyes Freakshow
skadar allménhetens bild av personer med funktions-
nedséttningar dr svar att besvara. Dame Demure sam-
manfattar avslutningsvis freakshowens paradox:

— Det dr nagot mérkligt med att hata att méanniskor
stirrar pa dig pa gatan, samtidigt som du star pa scen
och siger: stirra sa mycket ni vill.

Herman Grafstrom

Freakshower var populéra fram till 30-talet. Skaggiga damer, kvinnor utan ben och siamesiska tvillingar visédes upp mot betalninvg.
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Far man skamta om vad som helst? Vi fragade tva komiker.

Zinat Pirzadeh ar efterlyst i Iran och efterfragad
i Sverige. Slumpen forde henne till scenen dar
hon blandar skratt med allvar for att upplysa
om bland annat kvinnors situation i varlden.

ZINAT PIRZADEH HAR rotteri Iran. Nar hon flydde déarifran
lamnade hon krig och revolution bakom sig.

—Trots att jag 4r hypokondriker tdnkte jag utbilda
mig till likare, men sa blev det inte. Mamma &r fortfa-
rande arg pa mig for det, séiger Zinat Pirzadeh.

Hon har provat pa alla mgjliga yrken. Allt fran korv-
gubbe och fotomodell till personlig assistent. Zinat Pir-
zadeh har en fil. kand-examen pa studie- och yrkesvig-
ledarutbildningen. Hon halkade in i humorbranschen
som pa ett bananskal.

— Det &r ratt méarkligt att jag som har arbetat med
att hjalpa unga méanniskor att hitta ritt i livet genom
genomténkta beslut och planerade utbildningsval bor-
jade arbeta med humor av en ren slump.

Zinat Pirzadeh blev upptéickt av Thomas Jéarvheden
och sitt forsta upptriddande som stauppare hade hon
pa Engelen i Stockholm ar 2000.

— Humor &r otroligt viktigt. Livet bjuder sa mycket
motstdnd och genom humorn kan man lédttare tackla
livet och fa lite sjdlvdistans.

Enligt Zinat kan man skidmta om allt sa ldnge man
gir det med kénsla och finess. Nar hon ér osiiker pa
om vissa skidmt fungerar sa provar hon dem pa rookie-
klubbar.

—Humor handlar om att vara hir och nu, om att kén-
na av atmosfiren. Det dr ett fantastiskt jobb, alla borde
fa sa snabb respons pa sina jobb som jag far. Skrattet
blir ett kvitto pa att det fungerar.

Zinat rids inte for att ta upp svara saker pa scenen.
Hon skidmtar bland annat om kvinnors situation, om
kultur och om olika férdomar.

— Man méste utga fran sig sjédlv och sina erfarenhe-
ter ndr man skdmtar. Humorn kan vara ett vapen mot
fordomar, séiger Zinat Pirzadeh. Zinat provar granser
hela tiden och hon dr ganska grov i munnen emellan-
at.

Hander det att du skamtar om funktionshinder eller dr sa-
dana skamt bara tillatna for personer med egen erfarenhet
av funktionsnedsattning?

— Det beror pa vem som framfor skéimtet. Det blir en
annan sak om jag, som sjilv dr invandrare, till exempel
skdmtar om att allainvandrare ska skickas hem dn om
nagon med svensk bakgrund gor det, sdger Zinat.

— Man maste vdga utmana och kunna vara elak om
man dr det med glimten i 6gat. Fir mig finns det "ett
stérre uppdrag” i att vara staupp-komiker. Ett skdmt
ska vara upplysande for att det ska vara okej, fortsét-
ter Zinat Pirzadeh.

Zinat Pirzadeh har egen erfarenhet av funktionsned-
sittning genom sin dyslexi. Hon dr nyss hemkommen
frén Istanbul ddr hon varit i nagra dagar for att arbeta
med sin nya bok.

Om man kanner sig annorlunda, kan humorn vara ett satt
att hantera sitt "annorlundaskap” pa och komma forbi
det?

— Jag kan inte forsta varfor man ska komma forbi
det. Tank istillet: "Hir &r jag” och acceptera att andra
ser pa dig som annorlunda for det gor de ibland, men
14t inte det paverka dig negativt. Vi dr inte perfekta
och vi ska inte tro att vi kan éndra pa alla for det kan
viinte, sdger Zinat Pirzadeh.

Sari Nykvist
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Jesper Odelberg ar en rullstolsburen
stauppkomiker med lang erfarenhet.

Jamstalldhet med "normalbegavade” ar
hans drivkraft. Han gillar jargong, men

det ska goras med kansla.

JESPER ODELBERGHARSTATT i rampljuseti 18 ar nu. Med stréal-
kastarljuset riktat mot sig har han hirt publiken kikna
av skratt och ibland har det varit tyst. Bara kndpptyst.

— Humor handlar om tajming och om att hitta en ba-
lans mellan skratt och allvar. Nir jag mérker att jag
har hittat den balansen da vet jag att jag har lyckats.

Sitt stora genombrott fick han 1997 i "Sliang dig i
brunnen”, men det bérjade mycket tidigare #n si. Med
en morbror som spelar i ett dansband blev Jesper, re-
dan som femaring, introducerad i scenens, musikens
och turnélivets magiska vérld.

Jesper Odelberg tycker att man kan skidmta om allt
bara man har anknytning till det.

—dJag kan hitta anknytning i mycket. Som svensk kan
jag till exempel skéimta om Sverigedemokraterna, vil-
ket jag tycker att man maste géra for humor kan fa en
att fatta saker pa ett annat sédtt. Genom humorn kan vi
till exempel visa hur kndppa Sverigedemokraterna &r.

Claes Malmberg och Jonas Gardell har varit férebil-
der. Jesper Odelberg medverkade i en kort snutt i Jo-
nas Gardells program "Ah, Herregud!”.

— Nér jag tittade pa det programmet fick jag sjilv
uppleva hur mina tankar om Jesus och kristendomen
fordndrades. Jag hade haft en vildigt negativ bild av
vad kristendomen stér for nir det handlar om minni-
skor med funktionsnedsittningar, men efter att ha sett
det programmet forstod jag att jag haft fel.

Jesper dr tveksam till om han skulle kunna skimta
om Estoniakatastrofen.

—dJag skulle absolut inte skéimta om pedofili. Det dck-
lar mig och jag blir bara forbannad.
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Jesper har en CP-skada sedan fodseln och han skdm-
tar om det pa ett sjdlvutlamnande sitt.

, , Jag har forsokt att
utelamna mina skamt
om min CP-skada”

— Jag har forsokt att uteldmna mina skdmt om
min CP-skada, men jag har méarkt att publiken
blivit lite besviken d&, de vill helt enkelt hiora sa-
dana skdmt och de forviantar sig det fran mig.
Publiken vill skratta it sina egna fordomar.

Jesper tycker att andra komiker utan funktionsned-
sdttning, definitivt, kan skidmta om funktionshinder.

— Det ér okej bara det inte sker hela tiden. Jag vill
inte bli pamind jimt. Sedan beror det pa hur det fram-
fors. Om jag mérker att det handlar om att den som
skidmtar gir det for att han har svart att hantera sina
egna kénslor om mitt funktionshinder, da kan jag bli
trott pa det, om det blir for mycket.

Nar man stir pa scenen hinder det att skidimt bara
faller platt till marken.

— Det hdnder alla. Pa scenen dr man utsatt, det gar
inte att gbmma sig och det géller att improvisera.

Om man kanner sig annorlunda, kan humorn vara ett satt
att hantera sitt "annorlundaskap” och komma forbi det?

—dJa, men humorn far inte bli terapi. Man maste be-
arbeta saker med sig sjélv forst. Mar man inte bra sa
mérker publiken det direkt.

Sari Nykvist



Att du inte kan lyfta ditt barn kan racka for att fa avslag pa en adoption.
Annika Hultkvist och Ninnie Wallenborg, som bada forsokt att fa adoptera
berattar om vissa handlaggares okunskap och godtycke.

| SOCIALSTYRELSENS RIKTLINJER om vad som &r viktigast
hos fordldrar som ansoker om adoption ldggs enorm
vikt vid nérhet, omsorg, stabila relationer och goda
psykosociala forutsiattningar. Men dyker du upp med
ett rorelsehinder kan alla mjuka virderingar plotsligt
komma pa skam. Att du inte kan lyfta ditt barn kan
ricka for att du ska anses som direkt oldmplig som for-
dlder.

— Handldggarna pa socialtjansten stéllde fragor om
vart sexliv och ifragasatte hur jag med min kropp skul-
le kunna uppfostra ett barn. Att vi ar véarldens mest
sammansvetsade par med bra varderingar, ett suve-
riantsocialt kontaktnét och dar bada skulle kunnavara
hemma med barnet tillsammans minst ett ar var full-
stiandigt irrelevant, berdttar Ninnie Wallenborg som
tillsammans med sin man ansiokte om att fa adoptera
2004 men fick nej pa sin medgivandeutredning.

ADOPTION AR ETT SUVERANT ALTERNATIV for fordldrar som
saknar barn. Men adoption dr inte ett sjilvklart alter-
nativ for alla, de stora orden om virderingar och soci-
ala ndtverk riskerar att ga vilse bland strejkande ben,
svaga armar och stela nackar. Att ha ett rorelsehin-

Annika Hultgvist med adopterade dottern Maja. Nar hon ville
adoptera igen tre ar senare fick de nej - den nya handlaggaren
sag bara Annikas rorelsehinder.

der och fi ett barn genom adoption dr i dag néstintill
omijligt. Det frimsta argumentet som brukar fram-
foras dr att farre lander nu accepterar fordldrar med
funktionsnedséttningar, och sa dr forvisso fallet, men
vad som inte diskuteras lika flitigt 4r att manga stupar
langt tidigare i processen.
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Annika Hultkvist blev senare gravid och har nu tva barn.

— Vi tvingades byta handlidggare och den nya hade
bara bestdmt sig for att vi inte skulle fa adoptera. Hon
lyssnade over huvud taget inte pa oss, tappade bort
intyg och var inte intresserad, berittar Ninnie Wallen-
borg vidare och hon och hennes man &r inte ensamma
om sina upplevelser.

> () Det ar fullstandigt
orimligt att hand-
laggarna har sa stor makt.”

Annika Hultkvist och henns man adopterade sin
Maja fran Kina 2004, men nir de ville forséka igen
blev bemitandet ett helt annat.

— Niér vi sokte forsta gangen gick hela processen vil-

16 Stiletten #2 2010

digt fort och vi fick en jéattebra utredare som sag mina
begransningar, men gjorde det aldrig till ett problem
— hon ville verkligen hjilpa oss, berittar Annika. Men
nér vi sokte andra gangen, tre ar senare, var det raka
motsatsen, precis allt utgjorde potentiella hinder och
jag var sa ledsen, arg och krankt att jag till slut bara
inte orkade kiimpa mer.

NINNIE OCH ANNIKA AR bara tva exempel av manga pa per-
soner som ansett sig motarbetade pa grund av sina ro-
relsehinder nir de ansékt om adoption.

I stora drag gar en adoptionsprocess till sa att man
ansoker om att f4 en medgivandeutredning av famil-
jerdtten/socialtjénsten i den egna kommunen, och so-
cialndmnden fattar sen beslut om du/ni dr godkéinda
eller ej. Men om det foreligger sjukdom eller funktions-
nedséttning skickar handldggaren drendet vidare till



Rittsliga radet pa Socialstyrelsen. Dir finns likare
och annan expertis som kommer med ett radgivande
utlatande. Arendet skickas sedan tillbaka till handlig-
garen for forslag till beslut.

Nir Ninnie och hennes mans drende skulle till
Rattsliga radet la de fram, inte bara intyg fran specia-
listldkare, utan ocksa ett intyg fran en anknytnings-
psykolog dér det bland annat stod att >anknytning inte
handlar om armar och ben”. Men i Réattsliga radet fick
de inget gehor for sitt intyg.

— Nej, rattsliga radet gor enbart en bedomning av
den sokandes hilsa och funktionsnedséttning utifran
ldkarrapporter, vi tittar pa personens méjlighet och
lamplighet att ta emot ett barn utifran hilsotillstandet.
Ovrig bedomning gér socialsekreteraren, siger Katrin
Westlund-Brusquini, jurist pa Socialstyrelsen och dess
representant i adoptionsfragori Réttsliga radet.

Sjdlva bedémningen av ldmplighet som foridlder uto-
ver det rent fysiska som funktionsnedséttningen inne-
bér ar saledes upp till handldggaren, nagot som Ninnie
och hennes man inte visste. Ett stort ansvar som kraver
stor kunskap tycker de och far medhall av forbundet
Delaktighet Handlingskraft Rorelsefrihet, DHR.

— Det ar fullstindigt orimligt att handldggarna har
en sa stor makt trots att de kan ha dalig kunskap om
hur det 4r vara fordlder och ha en funktionsnedsatt-
ning. Att ens framtid som fordlder i sa hog utstréck-
ning ska hanga pa vilken socialsekreterare som rakar
bli just min handlédggare, och vilken instdllning just
den personen har, ar rédttsosékert, menar Barbro Gre-
gorson, ombud pa DHR:s forbundskansli.

MEN SOCIALSTYRELSEN HALLER inte med. De har tagit fram
”Adoption — en handbok for socialtjinsten” som hand-

FN:s regler

Ur FN:s standardregler for funktionshindrade:
Regel 9. Familjeliv och personlig integritet

Staterna bor framja majligheten for ménniskor med funktionshinder att
leva familjeliv. De hor framja deras ratt till personlig integritet och se till
att lagar inte diskriminerar manniskor med funktionsnedsattning nér det

galler sexuella relationer, aktenskap och foraldraskap.

Ur FN:s konvention om rattigheter for personer med funktions-

nedsattning
Artikel 23 Respekt for hem och familj

laggarna lutar sig mot i alla adoptionsérenden och vill
inte ta stillning eller ansvar for kunskapsnivan bland
socialsekreterarna.

— Jag kan inte bedéma om socialsekreterarna har
tillrdcklig kunskap, da maste man i sa fall bestdimma
vad tillrdcklig kunskap dr, menar Katrin Westlund-
Brusquini. Om det ska till kompletterande utbildning-
ar ligger det pA kommunerna, menar hon.

Det svaraste ar att
utredarnas attityder
ju oftast ar osynliga.”

Men Gregorson tycker inte att den forklaringen
ricker — saknar kommunen tillricklig kunskap maste
de lita p4 ménniskor som faktiskt besitter den.

— For att garantera en rittvis bedémning borde Soci-
alstyrelsen arrangera utbildningar for socialtjansten
tillsammans med olika organisationer for personer
med funktionsnedséittningar, menar hon.

Och det ir just bristen pa samordning av metod och
kunskap som blir problematisk. Kommunerna agerar
olika och har olika krav pa sina handldggare vilket
paverkar enskilda stkanden. Och problemet &r inte
okint. I handboken kan man lidsa att "Skillnaderna
i forutséttningar, vad som tas upp med sokanden och
hur, varierar mellan olika kommuner och mellan oli-
ka utredare.” Aven enskilda kommuner har tagit upp
fragan pa dagordningen. Eksjé kommun i Smaéland,
som Annika Hultkvist och hennes man tillhér, driver
nu under nytt styre fragan att hela smalidndska hog-
landet borde ha en gemensam familjerdtt, bland an-

Socialstyrelsens regler

Foraldraformaga enligt Socialstyrelsen:
« Individuella férutsattningar att tillgodose
adoptivbarns behov, sarskilt: alder, fysisk
och psykisk halsa

* Kanslomassig tillganglighet

 Lyhdrdhet for anknytningsbeteende

* Reflexiv formaga

* Kanslomassig stabilitet

* God sjalvtillit

* God bearbetning av egna svara upplev-

Enligt punkt 1 ska konventionsstaterna vidta effektiva och andamalsen-
liga atgarder for att avskaffa diskriminering av personer med funktions-
nedsattning i alla fragor som géller aktenskap, familj, féréldraskap och
personliga forbindelser.

elser, t.ex. infertilitet och andra férluster
» Beredskap att sdka och ta emot hjélp
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nat for att maojliggora specialkompetenser. Fran andra
hall har forslag om ett ambulerande utredningsteam
kommit upp. Men Socialstyrelsen har inga planer for
utbildning eller forslag pa ett mer koordinerat utred-
ningsforfarande.

¢ ¢ 1 utredningen skrev

© ¢ de att jag inte skulle
kunna fdlja mitt barn med
blicken, vilket ar kvalificerat
skitsnack.”

I NYA UTREDNINGEN "Modernare adoptionsregler” (SOU
2009:61) som nu dr ute pa remiss foreslas flera forand-
ringar, dock ingenting gillande just fysiska funktions-
nedsittningar, nagot DHR reagerat pa da de anser att
formuleringarna i handboken &r allt for problematise-
rande och bor dndras.

— Vi far inte glomma att detta 4r det som handlég-
garna gar efter. Vi skulle vilja att de avsnitt som ror
personer med funktionsnedsittningistillet priaglades
av en positiv grundinstillning och fokuserade pa mij-
ligheterna och vad en person kan istéllet fir vad som
skulle kunna bli ett problem, menar Gregorson.

Ett exempel dr "Faktorer som talar mot forildrars
ldmplighet dr funktionsnedséittning som innebér be-
hov av omfattande assistans som kan stéra eller hin-
dra barnets anknytning till fordlder”. Och just formu-
leringen kring assistans blev Ninnies stupstock.

— Min assistans var en knut fran boérjan. Min man
arbetar delvis som min assistent sa de menade att han
inte hade nagot eget liv utan bara levde for att varda
mig. Det fann vi bada djupt kridnkande.

I och med den nya diskrimineringslagen som triadde
i kraft 1 januari 2009 kan man nu anmila om man
blivit illa bemétt av sin handldggare till DO.

—Kinner man sig kriinkt av ett bemétande man anser
ar diskriminerande fran handliggaren s4 kan man an-
maéla det hit. Gor handlidggaren fordomsfulla uttalan-
den hjdlper det naturligtvis om detta finns i skrift, da ar
det lattare for oss att driva drendet, sdger Anna Frits-
son, jurist pa diskrimineringsombudsmannen, DO.

— Det svaraste dr att utredarnas attityder ju oftast
dr osynliga, menar dock Annika Hultkvist. Hade var
utredares extremt negativa instdllning till oss bara
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Ninnie Wallenborg med sonen Liam. Ninnie fick avslag pa adop-
tionen - hon ansags inte kunna skdéta ett barn - men blev nagra
ar senare gravid.

synts i nagot skrivet material hade vi anmaélt direkt,
menar hon.

BADE NINNIE OCH ANNIKA HAR 1 efterhand lyckats bli gravida
och det faktum att de nu har barn har givit dem bevis
pa att man faktiskt inte per definition 4r en oldmplig
foralder for det att man har ett rérelsehinder.

— Allt gar att losa 4r min instdllning, sdger Ninnie.
I utredningen skrev de att jag inte skulle kunna fislja
mitt barn med blicken vilket dr kvalificerat skitsnack,
och att jag aldrig skulle kunna kramas. Min son Liam
och jag gor knappt annat dn att kramas. Han kryper
upp 1 mitt kné och tar mina armar om sig nér han ér
ledsen och vill ha trist. Vi dr verkligen som vilken fa-
milj som helst, och de begrinsningar jag har dr bara
ett problem om man gér dem till det. Oppnar man 6go-
nen lite kan de ju faktiskt snarare vara en tillging.
Madelene Axelsson



RELIGION OCH
FUNKTIONSHINDER
DEL 3: KATOLIGISM

| Stilettens tredje mate traffar vi fader Hakan Jerrhage som arbetar som
katolsk sjukhus- och fangelseprast i Goteborg. Han ar ocksa aktiv i Tro
och ljusrorelsen, en ekumenisk rorelse for funktionsnedsatta.

Finns det nagra forklaringsmodeller for funktionsnedsatt-
ningar inom katolicismen?

— Det finns de som séger att sjukdom é&r ett straff
fran Gud, men det tycker jag ir skitsnack. Sjukdomar
eller funktionsnedsédttningar far man av en massa
olika anledningar som gener, olyckor och virus. Ibland
véljer en ménniska sjilv att se det som en prévning
fran Gud och d4 dr det mitt jobb att stotta i det, men jag
kan aldrig sédga att du har fatt ditt eller datt pa grund
av nagot du gjort.

Men vad sager Bibeln och katekesen da?

— Nér hiv/aids kom gick vissa katoliker ut och me-
nade att ”"se ddr — nu far alla homosexuella sitt straff”
och det dr ju helt galet, sa gér man ju bara inte och det
finns inget stod for det i Bibeln. Flera historier berit-
tar tvirtom att Jesus menade att sjukdom och andra
begrinsningar inte var ett resultat av egna eller for-
idldrars synder. Mycket av katolska kyrkans beteende
kommer snarare fran enskilda ménniskors syn. Vikan

ldsa hur Jesus spenderade en massa tid med de margi-
naliserade 1 samhaillet, och det dr utifran de texterna
Tro och ljusrorelsen foddes.

M Att sjukdom ar ett
straff fran Gud
tycker jag ar skitsnack.”

Beratta lite om Tro och ljusrorelsen...

— Rérelsen startade for personer med intellektuella
och fysiska funktionsnedséttningar som upplevdes
storande i kyrkan. Filosofen Jean Vanier, som startade
rérelsen pa sjuttiotalet efter att tva funktionsnedsatta
pojkar inte fatt Aka med pa en pilgrimsfird, menar att
det dr just genom de intellektuellt funktionsnedsatta
som vi kan uppticka Kristus. Manga med Downs syn-
drom &r aktiva inom rérelsen och de kallas ofta "mén-
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) Katolska kyrkan har alltid
sett det som en stor uppgift
att driva daghem, skolor och hem

av olika slag.”

niskorna som inte kan hata”, det vill sdga att den med
en intellektuell funktionsnedsittning star mycket
ndrmare Gud &n den som 4r kapabel att hata och ib-
land véljer att bega synder.

Ska verkligen en Tro och ljusrorelse behdvas?

— Nej det kan man ju tycka, men det dr dnd4 bra att
den finns. Jag har flera ganger mitt bade unga och
vuxna med olika former av intellektuella funktions-
nedsittningar som blivit forviigrade sin forsta kom-
munion (den forsta nattvarden som ska foregas av en
férsta bikt) for att ndgon prist har menat att de inte
tillrackligt forstar inneborden av kommunionen. Detta
tycker jag dr kvalificerat nonsens. Nu pratarjag om in-
tellektuella och psykiska funktionsnedsittningar for
rorelsehindrade moter inte den typen av problem.

Men hur ska folk veta vad som galler?

— Om man ska ga efter kyrkans regler sa ska du, for
att fa ta emot kommunionen, kunna skilja pa vanlig
mat och andlig spis och du ska kunna veta vad som &ar
skillnaden mellan vad som &r synd och inte. Men sen
ar det till syvende och sist upp till varje prist att tolka
detta.

Far funktionsnedsatta bli praster?

— Man maste kunna kommunicera, hora bikten och
halla kalken sjalv, sa jag dr tveksam till om nagon
skulle fa bli prast och utfora allt via assistent.

Hur ser du pa katolska institutioner som laser in personer
med funktionsnedsattningar?

— Detta dr bade katolicismens och minsklighetens
stora problem; gém undan allt som &ar fraimmande och
som ser annorlunda ut. Allt fran unga gravida flickor
till funktionsnedsatta. Men jag tror egentligen inte att
detta dr nagot man kan klandra specifikt katoliker for,
det har bara mirkts mer hos oss eftersom vi har haft sa
manga institutioner. Katolska kyrkan har alltid sett
som en stor uppgift att driva daghem, skolor och hem
av olika slag. Vi har sett i filmer och ldst om hur systrar
och priister har drivit insitutioner under parollen "gor
vad ni vill men skot det snyggt”, och alla dessa dr ex-
trema skamfldckar i den katolska kyrkan och gar helt
pa tvirs mot det Jesus Kristus lar.

Finns katekesen i punktskrift?

— Det tror jag dessvirre inte—dar far vi skérpa oss.
Den finns som talbok.

Om du fick forédndra nagot, vad skulle det vara?

—dJagskullevilja fordndra ménniskors attityderinom
katolska kyrkan mot personer med funktionsnedsétt-
ningar. Jag skulle vilja att de far uppleva det jag far
uppleva i mitt arbete — och se hur styrkt man blir.
Madelene Axelsson

| ndsta nummer av Stiletten méter vi Dag Lindberg som ar prast i
Svenska kyrkan.
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DEL 2. Ett eget funkisparti?

Det svenska funkisparti som fanns har lagt ner. Men de etablerade
partierna attraherar funktionshindrade kandisar. Stiletten vill veta vad
som talar for och emot ett sarskilt funktionshinderparti.

STATSVETAREN JENNY MADESTAM vid Stockholms Universi-
tet sdger att det bildas nya partier nér viljarna upp-
lever att det finns fragor som de etablerade partierna
inte har politiserat i tillrdcklig utstriackning — nér det
finns ett tomrum. Ett exempel pé det dr miljéfragan
pa 80-talet som ledde till att Miljopartiet bildades. Ett
annat exempel dr Stédstrumporna i birjan pa 90-talet.
Det var en grupp kvinnliga kiindisar som hotade med
att starta ett parti om inte de etablerade partierna gav
plats at fler kvinnliga politiker och om inte jamstélld-
hetsfragor fick stérre utrymme. Jenny Madestam
séger att det resulterade i att alla partier numer ar
“miljopartier” i mer eller mindre grad och att partier-
nas vallistor blev varvade, det som kommit att kallas
varannan damernas. Jamstilldhetsfragor har ocksa
hamnat avsevirt ldngre upp pa dagordningen.

— Att hota med att bilda ett parti kan fungera opi-
nionsbildande och pressa pa for att en fraga ska poli-
tiseras. Men for att man ska éverleva som parti sa ar
det som for Miljopartiet, det gar inte bara att prata om
sdldéd, utan man maste bredda sig och inkludera alla
typer av fragor, sdger hon.

— Det finns ett vansterparti av funktionshindrade i
Brasilien. Jag fick deras emblem i form av en brosch pa
forsta maj for ett par ar sen. Det dr en rod stjarna med
rullstolssymbol och jag bir den med stolthet, berattar
Jesper Odelberg.

HAN AR KAND som std upp-komiker med rorelsehinder
och cp-skada och kan numer dven tituleras riksdags-
kandidat. Jesper star som fjdrde namn pé vinsterpar-
tiets goteborgslista éver kandidater till riksdagen in-
for valet 1 host.

— Det Jenny Madestam sédger stimmer. Titta bara pa
piratpartiet eller pa ett sant Ackligt parti som Ny De-
mokrati. Men ett sdrskilt funktionshinderparti pAmin-
ner mig om min gamla gymnasieskola. Jag gick i vanlig
klass med gaende elever, men vi hade ocksa sérskilda
rh-klasser pa skolan, alltsa klasser med enbart rorel-
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sehindrade. De eleverna umgicks bara med varandra
och jag tror att det kan bli samma sak med ett fun-
kisparti. Ska man astadkomma nagot i politiken kan
man inte hélla sig for sig sjilv. Det kan vara héftigt en
liten stund, men det dr dnda hiftigare 1 forldngningen
om det blir sa vanligt med funktionshindrade i de 6v-
riga partierna att man inte ens tdnker pa det, sdger
Jesper Odelberg.

i I DAVIP LEGA AR KAND for allménheten som
. foreldsare och prisbeldnt idrottare med
funktionsnedsittning. Nu har han gatt
in i partipolitiken och star som forsta
kandidat till riksdagen pa Kristdemo-
¢ kraternas valsedel for réstande i Go-
teborg. David Lega har startat ett eget
klddesmirke och en egen tidning, var-
for inte ocksa ett eget parti?

—Haha, det fanns redan ett bra parti som fungerade
sa jag behovde inte gira det, skrattar han.

Pa fragan vad han anser om ett funkisparti svarar
David att det skulle bli ett enfrageparti.

—Jag héaller med Jenny Madestam om att man maste
ha en tanke hela viigen och inte bara runt en fraga. Och
hennes analys, att de lagprioriterade miljofragorna pa
80-talet ledde till att Miljopartiet bildades, far mig att
hoppas att de existerande partierna tycker att handi-
kappfragor ir sa pass viktiga att det inte finns behov
av att starta ett eget parti. Visst, om nan anser att ett
sant parti dr viktigt nog, men jag dr inte rétt person
att driva det.

—Jag anser att jag kan bidra med manga olika saker
och funktionshinder dr en av de tre saker jag tar upp
i min personvalkampanj. Sméaforetagares villkor och
stod till fordldrar d4r mina andra profilfragor. De flesta
funktionshindrade idag slass for dkad integrering och
inkludering i samhéllet. Da blir det motséigelsefullt att
bilda ett speciellt funkisparti. Battre da att ga in i de
vanliga partierna och paverka dirsa att fragor om funk-

David Lega
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tionshinder lyfts hogre pa respektive partis agenda.
"Alliansen for funktionshindrade” (AFF) dr det enda
svenska parti man kdnner till diar funktionshinder statt
overst pa partiprogrammet. Som mest fick AFF 200 ris-
ter och partiets grundare, Stefan Blom, kallade det en
sorglig uppslutning i Expressen 13/2 2010. Dér kunde
man ocksa ldsa att han lade ner partiet ndr han insag

Finn Hellman

Sju tycker till om funkisparti

Ingvar Edin, 70,
fore detta ord-
forande i DHR och
HSO, Eskilstuna:
— Ett parti som ska
ta samhallsansvar
kan inte vara inrik-
tat mot bara en grupp i samhallet,
det vill saga enbart arbeta for att ta
tillvara en enda grupps intressen.
Ménniskor med funktionsned-
sattning ska naturligtvis som alla
andra kunna bilda politiska partier
men jag tycker inte det finns en
barande politisk grund eller ideologi
att enbart utga fran funktionshinder.

Leif Jeppson, 56,
forbundsjurist vid
Synskadades Riks-
forbund,
Gubbéangen:

— Jag tror over
huvud taget inte

pa den typen av enfragepartier. Det
viktiga maste vara att vi stoder de
partier som slar vakt om den offentli-
ga sektorn och inte har skattesan-
ningar som framsta mal.

Lars-Goran Wadén,
38, tillganglighets-
konsult, Gavle:

— Om det gors pa
ratt satt, med ratt
foretradare, kan

det vara en bra

idé. Jamstalldhetsfragorna lyfts mer
bland de gamla och etablerade parti-
erna efter att Fi tar upp debatten.
Junilistan som tydligt séger nej till EU

fick igang EU-debatten, Piratpartiet
gjorde en liknande grej nar det galler
fragor om fildelning och personlig
integritet inom néatets sociala me-
dier. Tidigare var det Ny Demokrati
som vande ut och in pa debatterna
och vackte de gamla och ibland lite
trétta vanliga politikerna. | varje val
verkar det som om det alltid ska
finnas nagot liknande parti. | ar ar
risken stor att Sverigedemokraterna
tar den "rollen”. Ett funkisparti som
"sticker upp” kan sakert paverka
debatten/besluten och fa upp fragor
pa dagordningen pa ett annat satt
an en handikapporganisation.

Anna Bergholtz,
32, journalist och
coach, Enskede:
— Ar valdigt tvek-
sam. Aven om
omkring 2 miljoner
anser sig ha nagon
form av funktionsnedsattning, tror
jag inte man skulle rosta pa ett
sadant parti. Det ar ju inte bara ens
funktionshinder som berdringspunkt
man gar och rostar utifran, menar
jag. sjélv tror jag mer pa ett mang-
faldsparti dar man lyfter funktions-
hinder, men framforallt fragan kring
mangfald. Nagot jag ar saker pa

att alla pa nagot satt berors utav.
Dessutom ser jag ocksa hellre att
fler personer med funktionsned-
sattning engagerar sig i redan
etablerade partier. Inklusion ar mer
min tanke, inte segregation som pa
nagot vis ett funktionshindersparti
faktiskt skulle bli.

att handikapprérelsen inte gdrna stiter sig med nagon.

Niér Stiletten soker Stefan Blom for att fa hans syn
pa att funktionshindrade kéndisar nu gar in i de eta-
blerade partierna, nas vi av ett ledsamt besked: Stefan
Blom avled i varas. Framtiden far utvisa om hans idé
om ett funkisparti var for radikal for var tid.

Bardia Zakeri, 15,
studerande,
Sundbyberg:

— Jag tycker att det
| skulle vara bra med
ett funktionshinder-
parti. Bra for att
funktionshindrade ska far den ratt
de behover i samhallet.

i Emma Johansson,
30, styrelseord-
forande i Stil,
Norrkoping:

4 — Nej! Det som be-
hovs ar att fler med
* funktionsnedsét-
tningar engagerar sig i partipolitiken
bade nationellt och lokalt.

C. D. Lind, 33,
kanslist, Pitea:

— Jag tror inte att
ett renodlat funkis-
parti kommer att
"fa mer gjort” i
funkisfragor an fler-
partifragorna. Min erfarenhet ar att
enfragespartier ofta ses som miss-
nojespartier, bara dansar en som-
mar och inte tas pa allvar. Daremot
tror jag att samhallet i allménhet
skulle tjgna pa att minska segrega-
tionen mellan funkisar och icke-
funkisar eftersom det som skiljer
oss at ar att vi har nagon form av
funktionsnedsattning. Jag skulle vilja
se partiprogram dar tillganglighet
och delaktighet for alla mojliggors,
utan att problematisera oss funkisar
nar det ar samhallet det ar fel pa.
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Tillganglig kiotterkonst

Joakim Forsgren ar en konstfackselev som har tolkat toalettklotter for
synskadade. Intill toalettvaggens klotter kan man se hur klottret ser ut

skrivet i punktskrift.

DEN 27 APRIL Oppnade hans konst-
utstéllning pa Klubb Site, pa
restaurang Riche (lilla baren), i
Stockholm.

— Jag ville gora klottret tillgidng-
ligt for synskadade. Klottret dr en
del av det offentliga samtalet som

9

samtalet”

synskadade har varit utestingda
ifran, séger Joakim Forsgren.
Joakim hade ocksa ar 20101
atanke nér han inspirerades till
att gora utstdallningen.
2010 4r aret da all information
ska vara tillgénglig for alla.
Tyvéarr dr inte toaletten déar man
kan se Joakim Forsgrens konst
tillgénglig for rullstolsanvindare.
—Jag hoppas dnda att seende och
gédende personer uppméirksammar
konsten och att den vicker nya
tankar, siger Joakim Forsgren.
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Klottret ar en del
av det offentliga

Joakim gir sista Aret pa Konst-
fack. Han vill genom sin konst
forsika forsta dagens samhaille och
verka for det 6ppna samtalet.

DET AR INTE FORSTA GANGEN Joakim

Forsgren har fokuserat pa tillging-

lighet for personer
med funktionsnedsétt-
ning. Han har arbetat
med att tolka klotter
till och fran sedan
2005. Det har varit i
mindre skala pa offentliga platser,
utan formellt tillstand.

—dJag har inte lagt in nagra egna
virderingar i klottret som jag
oversatt till punktskrift. Synska-
dade ska ocksa kunna ta del av
rent nonsens, snusk och andra
oforskdamdheter som vi kan hitta
nerskrivna pa toaletternas viggar,
sédger Joakim Forsgren.

EN SAK SOM JOAKIM déremot lagt
marke till 4r att man verkar ha
storre respekt for punktskriftsklot-

Stilettens reporter Finn Hellman laser
klotter pa Riches toalett.

ter dn for vanligt klotter. Vanligt
klotter kan vara borttaget, medan
punktskriftsklottret dr kvar.

— Folk verkar osédkra eftersom de
inte riktigt vet vad det 4r. Pa nagot
satt verkar det som om punktskrift
alltid tas for att vara nagot viktigt.
Som om klotter och klotter skrivet
pa punkt inte kan hora ihop, sdger
Joakim Forsgren.

Sari Nykvist

Utstalliningen pagar sa lange klottret far sitta kvar.



Handbok till syskon

Hur ska barn forhalla nér ett syskon har en funktionsnedsattning?

LITET SYSKON

Christina Renlund

Gothia forlag

I BOKEN LITET SYSKON viinder sig
psykologen och psykoterapeuten
Christina Renlund till fordldrar
som har flera barn, varav ett har
en kronisk sjukdom eller funk-
tionsnedsittning. Aven personal

1 vard och forskola far 1 boken
handfasta rdd om hur man som
vuxen kan bemdta svara situatio-
ner och problem som kan uppsta.
Problemen kan yttra sig genom att
syskonet till den sjuka eller funk-
tiosnedsatta tagit pa sig rollen
som alltfor duktig och anpassat
sig 1 for stor grad till den radande
familjesituationen.

CHRISTINA RENLUND LATER barnen tala
genom att citera dem. Pa sa sitt
blir det inte bara en beskrivning
av vad som pagar i barnets medve-
tande utan en direkt éverforing av
barnets forestallningar om vérl-
den omkring dem. Fragorna som
uppstar ligger ndrmast det existen-
tiella. Christina Renlund visar hur
ilska fran barnet kan tédcka andra
kénslor och fragor som: "Ar det
nagot fel pa mig?” eller "Tycker du
om mig?”

NAGRA TONARINGAR minns sin upp-
viixt och beskriver att de som barn
inte tog den plats som de skulle ha
behovt och beriittade inte for ndgon
vad som pagick inom dem. Jag
tycker att det &r viktigt att Christi-
na Renlund tar upp fragorna kring
just dessa barn som for en utomsta-

Christina Renlund

om att ha en syster eller bror med
sjukdom och funktionsnedsittning

o

ende litt kan tyckas klara sig bra.
Nagra éldre syskon som férekom-
mer i boken minns att ménniskor
sagt till dem nér de var barn att de
skulle vara glada over att de var
friska, utan forstaelse for skuld-
kéanslorna de bar pa.

VAD VILL FORFATTAREN d4 att barnen
ska kunna uppna? Jo, att de genom
fordldrarna ska fa mer kunskap om
nagot som for dem ofta ér en bland-
ning av fantasi och verklighet. Att
hjédlpa barnen att uttrycka sig och
pa sa sitt starka deras sjalvkénsla.
Hur svéart detta kan vara i verklig-
heten forstar man i fordldraberat-
telserna fran en vardag med trott-
het och stress. Fordldrarna orkar
inte hitta pa nigot "pedagogiskt”
att sdga nér allt ar kaotiskt.

Jag vet inte hur l4tt det ar for
fordldrarna att utnyttja de olika
ovningarna i boken i praktiken.
Men dven om de inte gor 6vning-
arna tror jag att boken kan vara

till stor trost och vigledning.
Genom att synliggira dessa barn
gor Christina Renlund fordldrar
och personal medvetna om pro-
blemet. Det dr ett steg pa viigen
for ett barn som ofta stéllt sig i
skymundan och inte fatt chans att
uttrycka sig tillrackligt.

Jag hade énskat mig fler upplys-
ningar om hur de unga vuxna har
upplevt sin barndom och hur den
har préglat dem. Har de upplevt
att de har tagit pa sig ett for stort
ansvar over det andra syskonet?
Har de, som ju alltid 4r det visent-
liga 1 forldngningen, ként sig vl
rustade infor att bli vuxna?

DEN HAR BOKEN riktar sig naturligt-
vis till fordldrar forst och framst
men ocksa till personal inom vard
och forskola. Visst kan vi andra
ldsa den med behallning da, som
tidigare namnts, den handlar om
existentiella fragor om hur det ar
att vara barn fran ett forstahands-
perspektiv. Barn med ett syskon
som har funktionsnedséttning eller
en kronisk sjukdom kan behéova
beméta fragor och reaktioner som
inget annat barn behéver beméta
isamma alder. Barnet kan béra
pa manga hemligheter som det
inte vagar uttrycka om det inte
blir uppmuntrad till det. Chris-
tina Renlund visar oss redskapen
for hur vi ska kunna pabérja den
kartlidggning som leder till att
hjdlpa barnet att uttrycka alla sina
kanslor. Aven de skamfulla.
Katarina Féagerskidld
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”Jag har ocksa velat ha diédshjalp™

JAG FODDES MED DEN genetiska
sjukdomen Duchennes muskeldys-
trofi. Det betyder att mina kropps-
muskler sakta men sidkert forstors
och en konsekvens av detta &r att
min formaga att andas forsvagas
ju dldre jag blir.

Jag dr nu trettio ar och 1 behov
av en ventilator. Det 4r en maskin
som agerar andningsmuskel at
mig, den ger mig den luft jag sjalv
inte klarar att dra ner i mina
lungor. Den dr inte lika
livsnédvindig som en respira-
tor men hjédlpmedlet delar &nda
samma formaga att ge liv.

LAT MiG DARFOR berdtta om ett for
mig livskritiskt 6gonblick. For
nagra ar sedan kom jag akut sjuk
in pa Huddinge sjukhus. En vald-
sam infektion hade slagit till. Mitt
pa upplevelser i livet hade jag

en 1o6msk plan i bakhuvudet: jag
tankte sdga "hit men inte ldngre”
och sétta stopp for alla fortsatta
medicinska atgarder. Jag skulle

se till att bli avlivad. Innan ambu-
lansen kom for att ta mig till min
sista resa hade jag kompromisslést
proklamerat min 6nskan fér min

Vivill veta vad just du

tycker och téinker! mejl till ett brev till
Ta chansen att géra din ; :

~ = R info@stil.se )
rost hord och gé pa bio. "Stiletten”
Publicerade inséndare be- Stil

lénas med tva biobiljetter.
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Skriv din insédndare i ett

mor, och sagt det lika sjalvklart
och bestimt som jag alltid gir med
saker av vikt. Jag mottes givetvis
av tarar men jag var fullkomligt
overtygad och att det skulle bli
som jag ville.

1 ETT RUM pa gjukhuset, iford
landstingets grona drikt, lag jag
alldeles borta av smértor. Innan
jag forsvann in i medvetsloshet sag
jag hur min syster stod och holl
om mamma. Morfin sattes in och
innan jag ens hunnit gora mitt "fi-
nal stand”-skadespel hade nagon
smart doktor passat pa att ta ett
blodgasprov och upptéickt mina
urusla syrehalter.

Plotsligt vinde situationen.
Mina anhoriga fick ett stycke ved-
tra att sld mig i huvudet med nu
nér det visade sig att jag i mana-
der hade levt ett liv som under vat-
ten, ndstan utan luft, vilket hade
paverkat min hjarna och mina
tankar. Jag hade med ett leende
pa ldpparna talat sa lugnt om att
fa do. Jag var overtygad om att
mitt beslut var det riatta, men vad
visste jag om att det var ett beslut
fattat av en syrefattig hjarna? Jag

Arenavagen 63, 7 trappor
121 77 Johanneshov

du kan ocksa posta

overtygades ddr och da —jag skulle
fortsétta leva. Jag ordinerades

en ménads intensiv ventilator-
behandling och nér den var over
var de sjdlvklara tankarna pa
didshjilp bortblasta.

DETTA FAR MIG att tdnka pa den 32-
arig svart sjuka kvinna — i medi-
erna kallad "Kim” - som nyligen
bett Socialstyrelsen att ta stiallning
till om hon kan fa dédshjélp. Jag
forstar precis hennes situation.
Det smértar mig att se hur hennes
trost just nu dr doden, att hennes
omgivning lugnar hennes angest
och livsleda genom att acceptera en
roll som bédlar. Jag kan till skill-
nad fran andra séga att jag forstar
det hon genomlider, och jag kan
dven séga att jag vet att hon valjer
fel. Jag vet att hon trots all smérta
kan vilja livet framfor déden, jag
ar ett levande bevis for detta.

MEN DET S0M AR virst med den
tragiska historien ér att samhil-
let utnyttjar "Kim” till gagn for en
ekonomiskt pressad sjukvard som
flyr sitt ansvar.

Adryan Linden




ATT LEVA MED EN funktionsnedséttning ar i biasta fall en-
bart opraktiskt. I bista fall krdvs det bara en massa
logistik — att planera ihop hela konkarongen av assis-
tenter, transportlosningar och annat — for att kunna
deltai allménhetens vardagsrace. I bésta fall ...

Livet &r dock sillan sa enkelt. Att leva med funk-
tionsnedsittning innebédr att veta att jag nér som
helst, och av vem som helst, kan f4 min ritt till del-
aktighet ifragasatt. Det dr att fa hora att jag dr lika
mycket vird som andra och sedan upptécka att jag blir

Jag valjer bort att

slass for detaljer sa
jag orkar kampa for att vin-
na bataljen om delaktighet.”

ojamlikt behandlad. Det &r att 6ppna tidningen och
ldsa att dodshjélp ar den bésta losningen for sadana
som jag. Nej, funktionsnedsittningen i sig dr faktiskt
inte problemet. Problemet bestar av att bli utsatt for
ett bombardemang av diskriminering; vélfirdsbyra-
kraternas stindiga bedémning; samt unkna budskap
som propagerar attjag dr en stackars sate som folk ska
tycka synd om.

JAG TROR ATT VI FUNKISAR manga ganger lever med ndgon
form av "battle fatigue”— stridsutmattning eller vad vi
vill kalla det pa svenska. Det dr svart att tro att dessa
konstanta attacker pa vart ménniskovirde inte skulle
skada oss. Hur vi skyddar oss fran att totalt forgoras ar
siikert individuellt. En del av oss fornekar nog att det
4r ett problem; andra lever efter devisen att anfall ar
béasta forsvar. Nir jag blev funktionshindrad for sisa-
dér 28 ar sedan valde jag forsvar och attack; av fodsel
och ohejdad vana passade det mig. Och jag blev argare
och argare. Till slut fanns det bara ett enda stort glo-
dande hat inom mig. All kraft gick at till att halla dor-
rarna till detta hat stdngda.

For att inte fritas sénder gick jag i terapi och liarde

KRONIKA

mig att kontrollera mina kanslor utan att ta pa mig
ansvaret for det som ér oritt och fel. Jag hade ocksa
personer i min niarhet som jag kunde utbyta erfarenhe-
ter och diskutera med — det som vi brukar kalla "peer
support”. Langsamt lidrde jag mig att skilja pa de si-
tuationer dir min ilska skapats — och dér den varit en
nodvindig forsvarsmekanism — och de situationer jag
motte i mitt vardagliga liv. Jag tog tillbaka kontrollen
over mitt liv och mina kénslor helt enkelt.

DET VERKLIGT FANTASTISKA dr dock att jag nu klarar av att
utforma strategier som #r sa mycket mer effektiva dn
ilska. Det handlar manga ganger om enkla saker. Jag
repeterar till exempel in repliker som ger mig tid att
tdnka eller frihet fran att svara. "Du pratar med fel
person. Om jag kunde flytta pa mig skulle vi inte ha
den hir konversationen.” Under manga ar fick denna
replik flygvirdinnor att ta sina asikter om min place-
ring nagon annanstans. Jag haller ocksa pa att trana
mig pa att sldppa taget och vélja bort situationer. "Det
var ju synd att du inte har ett tillgdngligt provrum da
far jag ge nigon annan mina pengar”, kdnns bra att
séga. Jag viljer bort att slass for detaljer sa jag orkar
kédmpa for att vinna bataljen om delaktighet. Och nér
jag funderar éver vad som &r ritt eller fel, hur jag ska
hantera problem — d4 bollar jag fragan med mina jim-
likar. Det &r "peer support” i praktiken.

o

Susanne Berg
ar medlem i STIL och har varit
funkis sedan 1982.
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Posttidning B

PrTeRsENS URG 2

Det ar latt att
valja assistansanordnare

Hos Stil ar det du och ditt liv som

star i centrum. Vi erbjuder dig juridisk
radgivning, kostnadsfri utbildning och
unika forsdkringar. Dina personliga
assistenter far en valetablerad arbets-
givare med bra villkor.

Din livskvalité ar det som mater var
framgang som assistansanordnare,
eftersom vi &r en icke-vinstdrivande
organisation. Stil arbetar fér manskliga
rattigheter och for ett battre samhélle
tillgangligt for alla!

Valkommen till Stil du ocksa, oavsett
var i Sverige du bor. Hos oss kan du

alltid prata med nagon som har egen
erfarenhet av att leva med personlig

assistans.

Ring 08-506 22 150 sa berattar vi mer.
Eller bestk oss pa www.stil.se

Huvudkontor Stockholm:
08-506 221 50, info@stil.se
Lokalkontor Sundsvall:

060-53 83 12, sundsvall@stil.se Assistans pa dina villkor. Sedan 1984.




